@ MINISTERIO
=

® @ &  DELINTERIOR
‘agaﬁ‘;?lﬂ'm;,

MEMORIA DE ACTIVIDADES
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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. ldentificacion de la entidad

Denominacion

SECRETARIA GENERAL TECNICA

AMC-Artrogriposis Multiple Congénita-Espana

Régimen Juridico

Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion

Registro de Asociaciones

Nacional
Numero de Inscripcién en el Registro correspondiente  Fecha de Inscripcion CIF
607221 G-87227039

B. Domicilio de la entidad
Calle/Plaza Numero Cadigo Postal
Bulevar Indalecio Prieto 21 28032
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
Madrid Madrid 913016464 /

605892264

Direccion de Correo Electrénico Fax:
artrogriposis.multiple@gmail.com




FINES ESTATUTARIOS

Servir como punto de encuentro de todas las personas interesadas en la Artrogriposis Mdiltiple Congénita (en
adelante AMC), considerada como Sindrome o Enfermedad Neuromuscular, incluida en el listado de Enfermedades
Poco Frecuentes, de caracter fisico y, ocasionalmente, organica.

Desarrollar todo tipo de acciones encaminadas a la mejora de la calidad de vida de las personas con AMC y sus
familias mediante la realizacién de trabajos de investigacion asi como facilitando el acceso de todas las personas al
ejercicio real y efectivo de sus derechos civiles, politicos, econdmicos, culturales, deportivos y sociales fomentando
la lgualdad de oportunidades entre mujeres, hombres o cualquier género sin discriminacion de edad etnia, religion,
orientacion sexual, ideas politicas...

Favorecer la integracién de menores y adultos de cualquier género con AMC dentro de la comunidad escolar y su
entorno social en general.

Participar en iniciativas encaminadas a mejorar y completar la formacién de personas con AMC para su posterior
integracién en el mercado laboral, asi como las dirigidas a la adopcién de medidas orientadas a la insercién en la
vida adulta y fomento del empleo de estas personas.

Realizar eventos de tipo educativo, recreativo, cultural y deportivo para personas y familiares vinculados a la AMC.

Colaborar con familiares, afectados e instituciones para la obtencién de los medios que las personas con AMC
precisan.

Informar y sensibilizar a la sociedad para garantizar la integracién de las personas con este tipo de problematica.

Promover e incentivar el trabajo de los profesionales con el fin de mejorar entre todos, el tratamiento, la educacion,
el desarrollo y la inclusion socio-laboral de las personas con AMC.

Facilitar a las personas con AMC y sus familiares el acceso a los recursos disponibles.

Reconocimiento como caracteristica importante y generalizada de esta problematica en el ambito de todos nuestros
fines y actividades descritas en los estatutos.

Crear, desarrollar y difundir un Banco altruista de Ayudas Técnicas entre todos los asociados.

Crear o aprovechar Centros ya en marcha para realizar tratamientos de fisioterapia y/o rehabilitacién y deportivos
adaptados a las necesidades especificas de las personas con AMC.

3.

NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas asociadas Numero de personas juridicas asociadas Numero total de socios

83

83

Naturaleza de las personas juridicas asociadas




4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS

A. lIdentificacion de la actividad

Denominacion de la actividad

Servicio de informacién y Orientacién

Servicios comprendidos en la actividad

Servicio de Trabajo Social, Servicio de Banco de Ayudas Técnicas, Servicio Pedagdgico y Servicio de Orientacion Juridica

Breve descripcion de la actividad

A través del Servicio de Informacion y orientacién intentamos favorecer la creacién de una red social de apoyo para combatir
la desinformacién y desorientacién que ayude a lograr una mejora en la calidad de vida de las personas con Artrogriposis y
sus familias dando a conocer la patologia, exponiendo las necesidades colectivas tanto de los socios como de la asociacién,
informando sobre las diferentes formas de colaboracion, etc. Para ello se facilita a todas las personas que lo demanden
informacién, orientacion, asesoramiento y acompafiamiento a las personas con AMC, familias, profesionales y Entidades
Publicas y/o Privadas, asi como a cualquier personas voluntario o colaborador, que se encuentran en una situacién de
desinformacién sobre la Asociacion, la patologia, su evolucién, los tratamientos que deben seguir para mejorar su calidad de
vida, recursos que tienen a su alcance o disposicién, etc. Todo ello a través de entrevistas en las que la trabajadora social
pueda conocer la situacién de cada una de las personas, para dar una mayor cobertura de atencién, a través de visitas
domiciliarias, llamadas telefénicas o bien recibiéndoles en el despacho de la asociacion con cita previa.

B. Recursos humanos asignados a la actividad

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 1

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 3

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE IMPORTE

Gastos por ayudas y otros -175,00 €

a. Ayudas monetarias -175,00 €

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades




e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal -8.145,26 €
Otros gastos de la actividad -4301,54 €
a. Arrendamientos y canones -19.36 €
b. Reparaciones y conservacion -302,65 €
c. Servicios de profesionales independientes -1.333,66 €
d. Transportes -715,90 €
e. Primas de seguros -10,50 €
f.  Servicios bancarios -7.80 €
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas -1.153,19 €
h.  Suministros --696,60 €
i.  Tributos -61,88 €
j. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
k.  Otras pérdidas de gestién corriente
Amortizacion de inmovilizado
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adaquisicion de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD -12.621,80 €

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica

a. Contratos con el sector publico




b. Subvenciones 8.858,15 €

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones 1.793,70 €

b. Donaciones y legados

c. Otros

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

Directos 83, indirectos 610

Clases de beneficiarios/as:

El Servicio de Informacién y Orientacion esta dirigido a las personas con Artrogriposis Multiple Congénita (AMC), desde la
edad temprana hasta la adulta, sus familias, personas interesadas en la patologia, profesionales y Entidades Publicas y/o
Privadas, voluntarios y colaboradores.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:

Atendemos a todas las personas que se ponen en contacto con la Asociacion para consultar, informarse sobre la misma o
sobre la patologia, ofrecernos sus servicios o cualquier propuesta de actividad o recaudacién de fondos para financiar otras
actividades o proyectos de rehabilitacion para nuestros asociados, etc.

No disponemos de ningin parametro que discrimine o rechace a cualquier persona que se dirija a la asociacion o se ponga en
contacto con la misma.

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

Todas las personas que se ponen en contacto con la asociacion son atendidas e intentamos ofrecerla informacion especifica,
orientar, acompanar en cada una de las demandas o propuestas recibidas. En 2019 todas las consultas fueron atendidas.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizaciéon de la actividad:

Desde el Servicio de Informacién y Orientacién se han atendido a un total de 693 personas a lo largo del afio 2019. Esta
atencion se ha realizado a través de llamadas telefdnicas, correo electrdnico y entrevistas presenciales.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Desde el Servicio de Informacion y Orientacion respondemos a todas las demandas planteadas por las personas que se
ponen en contacto con la Asociacién. Podemos decir que el grado de cumplimiento de los objetivos del servicio es alto, con
una valoracién de 9 sobre 10.




A. 2-ldentificacion de la actividad

Denominacion de la actividad

Proyecto de Investigacion: Base de datos de alteraciones genéticas relacionadas con la Artrogriposis Multiple
Congénita

Servicios comprendidos en la actividad

[_Fase 1: Estudio epidemiolégico y Fase 2: Genética

Breve descripcion de la actividad

Se pretende crear una base de datos que se nutrira de los datos genémicos procedentes de la secuenciacién masiva de
pacientes afectos de AMC, y servird de apoyo para comprender esta patologia y crear protocolos de actuacién y mejora para
sus afectados y familias a través de la consecucion del diagnéstico y la posibilidad de hacer consejo genético personal y
familiar. Se construira una base de datos, la primera en Espafia, que cruzara los resultados de las variantes presentes en los
pacientes asi como los datos clinicos de los pacientes portadores de las mismas, con objeto no sélo de establecer el
diagnéstico sino de establecer un correlato fenotipo-genotipo asi como realizar asesoramiento genético.

B. Recursos humanos asignados a la actividad

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 1

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

C. Coste yfinanciacién de la actividad

COSTE IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

d. Ayudas monetarias

e. Ayudas no monetarias

f.  Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

f.  Compras de bienes destinados a la actividad

g. Compras de materias primas

h. Compras de otros aprovisionamientos

i.  Trabajos realizados por otras entidades

j.  Perdidas por deterioro

Gastos de personal -4.385,91 €

Otros gastos de la actividad -11.525,68 €

. Arrendamientos y canones




m. Reparaciones y conservacion

n. Servicios de profesionales independientes -10.658,18 €
o. Transportes -700,00 €
p. Primas de seguros
q. Servicios bancarios
r.  Publicidad, propaganda y relaciones publicas -167,50 €
s.  Suministros
t.  Tributos
u. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
v. Otras pérdidas de gestion corriente
Amortizacién de inmovilizado
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adaquisicién de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD -15.911,59 €
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracién Publica
d. Contratos con el sector publico
e. Subvenciones
f.  Conciertos
Otros ingresos del sector privado
d. Subvenciones 15.904,56 €




e. Donaciones y legados

f.  Otros

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 15.904,56 €

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

60 directos

Clases de beneficiarios/as:

Todas las personas con Artrogriposis Multiple Congénita diagnosticadas o con sospecha de diagndstico (segun los datos de la
Orphanet hay una prevalencia de 1-9 por cada 10.000 nacidos) y de sus familias. También la comunidad cientifica y médica en
general sera beneficiaria, ya que puede suponer encontrar nuevos avances en la comprension de la enfermedad. Ademas
disponer de la primera base de datos de pacientes con AMC en Espafia nos ayudaréa a establecer mejores contactos
internacionales para compartir investigaciones.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:

Tener diagnosticada Artrogriposis o con sospecha de diagndstico.

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

Todas las personas atendidas han sido contactadas por la Asociacién para contar con su participacion en el proyecto y
solicitar las informaciones necesarias para la fase de estudio epidemioldgico. Todas ellas se quedaron muy satisfechas por el
trato y con ganas de avanzar en la fase genética.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Desde el proyecto de Investigacién nos hemos puesto en contacto con 60 personas con Artrogriposis Multiple Congénita,
todos socios de la entidad. Se han recogido los datos necesarios para la fase de estudio de pacientes con Artrogriposis
estipulado dentro del proyecto de investigacion.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Desde el proyecto de Investigacién hemos conseguido finalizar con éxito la primera fase del mismo, realizando un estudio
epidemiolégico de la Artrogriposis, recabando datos de diferentes hospitales, profesionales médicos e investigadores, y de
nuestros socios para crear un mapa desde el que comenzar a trabajar en la segunda fase. La segunda fase del proyecto se ha
comenzado no pudiendo avanzar mucho por falta de financiacién. Luego el cumplimiento de la primera fase ha sido del 100%
y de la segunda fase de un 25%. Se continuara trabajando en la busqueda de financiaciéon para avanzar con la fase genética y
conseguir confeccionar la base de datos genética de personas con Artrogriposis Multiple Congénita.




5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION

A. Medios Personales
e Personal asalariado Fijo

Numero medio Tipo de contrato

Categoria o cualificacién profesional

1 INDEFINIDO

TRABAJADORA SOCIAL

e Personal asalariado No Fijo

Numero medio Tipo de contrato

Categoria o cualificacion profesional

e Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Numero medio Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad

e Voluntariado

Numero medio Actividades en las que participan

3 Gestiones varias en la asociacion, organizacion y desarrollo de diferentes actividades y eventos realiza la

Asociacién.

B. Medios materiales
e Centros o establecimientos de la entidad

Numero Titularidad o relacion juridica

Localizacién

Caracteristicas

e Equipamiento

Numero Equipamiento y vehiculos

Localizacién/identificacion

C. Subvenciones publicas

Origen Importe Aplicacion

Ayuntamiento de Madrid. Junta Distrito Vicalvaro 4.000 € Conoce la Artrogriposis Mdltiple
Congénita

Consejeria de Politicas Sociales y Familia 4.858,15 € Servicio de Informacion y orientacién




6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeiio de sus funciones:

Concepto Origen Importe
B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva
Puesto de trabajo Habilitacion estatutaria Importe

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

La trabajadora Social se encarga de la primera acogida de todas las personas en la Asociacion, ésta se realiza a través de
teléfono, videoconferencia, correo electrénico (para fijar dia y hora para ese primer contacto) o bien presencialmente. A veces
nos llegan diferentes consultas a través de redes sociales y las personas encargadas de las mismas las conducen a los

canales de comunicacion con los que se trabajan oficialmente desde la Asociacién.

La trabajadora social se encarga de la derivacion de la consulta al servicio correspondiente o bien a las personas encargadas
de realizar estas funciones, como tesoreria o servicios externos contratados. Al ser la Unica trabajadora de la entidad se
encarga de gestionar, responder y organizar todas las actividades y servicios que se llevan a cabo en la Asociacién, siempre
con la ayuda y apoyo de la Junta Directiva que esta involucrada al 100% en el funcionamiento y profesionalizacién, poco a

poco de la Entidad.

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de

representacion de la entidad

|

A

Nombre y Apellidos Cargo I Firma

M? Antonia Franco Avila Presidenta e ‘ ( ~ f
M?* Carmen Beltran Ruiz Vicepresidenta \&G&:@) Mﬁk&
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